
À RETENIR
q �Quelle que soit la forme de votre testament et la part de succession que vous entendez 

léguer, l’important est de formuler clairement l’identité de votre légataire.

q �Votre testament est individuel, librement modifiable et révocable à tout moment. 
N’oubliez pas de révoquer alors vos dispositions antérieures ;

q �Pour assurer sa conservation et sa révélation lors de votre décès, il est préférable que 
votre testament fasse l’objet d’une inscription par un notaire au fichier central des dispo-
sitions de dernières volontés (coût moyen : 50 € hors conseils).
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J’accompagne ma meilleure amie, atteinte de la maladie  
de Charcot, depuis 2 ans. Je me sens impuissante face  
à l’évolution rapide de la maladie, impuissante à la soulager…  
Je suis célibataire, j’ai la chance d’avoir des biens immobiliers.  
Je veux être utile pour la recherche, faire en sorte que d’autres  
personnes ne vivent pas la même horreur. C’est pourquoi,  
j’ai rédigé un testament désignant l’ARSLA comme légataire  
universel.”  Mme E.

“
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Vous pouvez, par le biais d’une donation, aider l’ARSLA qui, en sa qualité d’association reconnue 
d’utilité publique, est exonérée de toute taxation.

La donation est un acte notarié par lequel une personne (le donateur) se dessaisit gratuitement 
en faveur d’une autre (le donataire), de façon irrévocable et de son vivant, d’un bien. Elle doit faire 
l’objet d’une acceptation par le donataire.

L’importance de ce que vous pouvez donner varie en fonction du nombre et du lien de parenté 
avec vos ayants droit. Votre notaire sera à même de vous renseigner à ce sujet.

Les caractéristiques de la donation
Une donation ne peut porter que sur des biens existants. Elle peut être simple ou avec charge (par 
exemple, vous pouvez prévoir que la somme ou le bien donné devra être affecté à une action en 
particulier), voire comporter des clauses particulières telles que la réserve d’usufruit. Dans ce der-
nier cas, vous vous réservez le droit de jouir du bien et d’en percevoir les revenus votre vie durant. 
À votre décès, la propriété entière de votre bien revient à la personne à laquelle vous avez donné 
antérieurement la nue-propriété.

La donation temporaire d’usufruit
Cette forme de donation s’inscrit dans une double démarche de gratification d’une personne ou 
d’une association telle que l’ARSLA et de diminution de l’assiette de l’Impôt de Solidarité sur la 
Fortune (I.S.F.).

D’une durée au moins égale à trois ans, conclue par acte notarié, elle porte idéalement sur des va-
leurs mobilières (de type obligations par exemple), voire sur des revenus locatifs. En effet, le gain 
obtenu par l’association de cette opération doit être important.

Enfin, si la gestion du bien donné peut être confiée à un professionnel, c’est l’usufruitier qui garde 
le pouvoir de gestion des biens.

Pendant la durée de la donation, l’association désignée par vous profite des gains générés par vos 
placements. En contrepartie, la valeur de ce placement n’est plus imposable au titre de l’I.S.F.

Le savez-vous ? 
Il existe un autre dispositif législatif proche de la donation qui permet de transmettre une partie 
d’un héritage à une association reconnue d’utilité publique comme l’ARSLA.

Il suffit pour cela, dans les six mois du décès d’une personne dont vous héritez, d’abandonner une 
part de ce qui vous revient à titre définitif et en pleine propriété. En contrepartie, la fraction don-
née ne sera pas soumise aux droits de succession. Ce don doit être fait en numéraire (un immeuble 
doit être vendu par vos soins afin de donner sa valeur sous forme de liquidités). Un justificatif doit 
être joint à la déclaration de succession.

N.B. : le recours à l’acte de donation se justifie également lorsque vous désirez faire un don d’une 
somme d’argent importante par rapport à la valeur de votre patrimoine global. Parlez-en à votre 
notaire.

La donation
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À RETENIR
q �Une donation est irrévocable et toujours sans contrepartie.

q �Il s’agit d’un acte notarié.

q �Les frais d’acte peuvent être pris en charge par l’ARSLA.

Une personne de ma famille proche est touchée par la sclérose en plaque. 

J’ai vu malheureusement sa mobilité et son autonomie diminuer rapidement. 

Je lui ai proposé de reprendre un logement qui m’appartient et qui  
est « de plein pied ». Elle est ma locataire et je l’ai aidé financièrement  
à effectuer les travaux onéreux d’accessibilité en fauteuil roulant :  
large entrée, salle de douche et cuisine adaptées à son handicap…

J’ai été aussi révolté par l’égoïsme des copropriétaires qui à part de  
« bonnes paroles » ne veulent pas engager le moindre « frais commun » :  
par exemple, motorisation de porte-cochère, pour des personnes comme elle !  
Et c’est pire quand il s’agit de sclérose latérale amyotrophique  
car l’évolution rapide de la maladie fait que le temps manque.

C’est pourquoi par donation, j’ai offert une maison aménagée pour des  
handicapés physiques à l’ARSLA et un appartement pour faire avancer  
en parallèle la recherche.”  Mr V.

“
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Le savez-vous ? 
Depuis fin 2005, les assureurs sont dans l’obligation de rechercher et de prévenir la personne  
bénéficiaire que vous avez désignée dans votre contrat.

C’est une garantie supplémentaire que votre décision sera bien exécutée. Vous pouvez également 
nous informer de votre choix en nous communiquant une copie de votre contrat. Cela ne vous 
engage pas pour l’avenir, vous pouvez toujours changer d’avis et modifier librement l’identité de la 
personne nommée dans le contrat.

L’assurance vie

À RETENIR
q �La rédaction de la clause bénéficiaire  

doit être la plus claire possible.

q �Le nom de la personne désignée  
ainsi que son adresse doivent être  
écrits de manière lisible et détaillée.  
Par exemple : ARSLA, 75 avenue  
de la république – 75011 Paris.

Il y a 25 ans, mon fils me quittait 
après 3 ans de lutte courageuse 
contre ce fléau, la SLA. Il savait  

ce qui l’attendait, son père en  
était mort 10 ans avant…  

La maladie de Charcot m’a retiré 
mes 2 amours et peut encore  

retirer d’autres êtres chers comme 
mes petits-enfants, certainement 

porteurs du gène responsable… 
Désigner l’ARSLA comme  

bénéficiaire de l’assurance vie  
 me donne l’espoir, l’espoir de la  

guérison. Si seulement, je pouvais 
faire plus…”  Mme R.

“
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En 30 ans, l’association a financé plus de 160 programmes de recherche fondamentale, clinique 
ou science humaine pour un montant de 5,5 millions d‘euros. L’ensemble des chercheurs français, 
au cours de ces 30 ans, travaillant sur la SLA ont bénéficié d’un financement de l’ARSLA. Plus de 
20 000 malades ont bénéficié de l’aide de l’ARSLA (information, prêt d’aides techniques, soutien 
psychologique et social, écoute…).

Mise à disposition de matériel pour sauvegarder l’autonomie
Depuis sa création, l’ARSLA met tout en œuvre pour maintenir l’autonomie des personnes à cha-
que étape de la maladie par le prêt gratuit de matériel : chaise de douche, fauteuil manuel, fauteuil 
électrique, contrôle d’environnement, aide à la communication…

Chaque année, plus de 2 000 malades bénéficient d’un prêt. Le parc de matériel de l’ARSLA est 
évalué à 800 000 €.

À titre d’exemple :

Exemple d’utilisation 
des fonds

Financement de projets de recherche
Afin d’assurer la relève et maintenir l’espoir chez les malades, l’ARSLA encourage l’implication  
des jeunes chercheurs dans la recherche contre la SLA. En 2015, Marion Szelechowski (INSER,  
Bordeaux) a été la première bénéficiaire du financement issu de la dotation spécifique Jeune  
chercheur à hauteur de 25 000 €. Ses travaux portent sur « Evaluation of the therapeutic potential 
of the Bornavirus X protein and X-derived peptides in ALS ». 

Soutien apporté aux structures de soins
10 structures de soins (Centre SLA, structure de répit…) ont bénéficié de l’aide de l’ARSLA via l’appel 
à projets « Aides techniques – qualité de vie » : 45 000 € qui ont permis d’équiper ces structures 
d’aides techniques en vue de l’amélioration de la qualité des soins des patients.

1 500 €

Une chaise  
de douche

3 500 €

Un contrôle  
d’environnement

16 000 €
Des outils de 
maintien de 

communication



www.arsla.org
Association reconnue d’utilité publique

75 avenue de la République
75011 Paris
Tél. : 01 43 38 99 11
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